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Ung Cancers vision ar att alla unga vuxna cancerberérda
mellan 16 och 30 &r ska fa det stéd och bemétande de
har ratt till och att ingen ung vuxen cancerberérd ska kén-
na sig ensam. Medlemskapet ar gratis, och man kan vara
medlem till och med det &r man fyller 35. Ung Cancer ar
en religiést och politiskt obunden ideell organisation.

tryggt
givande

Ung

www.ungcancer.se

Cancers uppdrag éar att:

Goéra tillvaron enklare fér unga vuxna cancer-
drabbade och narstaende

Skapa en kénsla av samhérighet och gemenskap for
unga vuxna som lever med eller nara cancer

Bidra till ett samhalle som har mer kunskap om och
kdnner mindre radsla infér cancer

Bidra med kunskapsunderlag till andra parter som
kan féréndra villkoren fér unga vuxna cancer-
drabbade och narstaende
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Ung vuxen. Vad innebar det egentligen?

Du ar inte langre barn, men kanske inte heller helt vuxen.

Du ar pavag uti livet.

En period malad i alla varldens farger. Det gladjesprutande, pirrande nya.
Karlek, ett nytt jobb. Studier, en ny stad. Kanslan av att kunna ta 6ver varlden.
Men ocksa osakerhet och fragetecken.

Att lamna tryggheten, sdaga hejda, gora slut och hoppa av.

En tid av gladje, morker, osakerhet och spanning. Av forvantan.

Att vara ung. Med cancer.

Varje ar far 840 unga mellan 15-29 det beskedet.

Cancer. Nar livet ska starta, nar allt annat hander.

Ensam i vintrummet, ensam pa avdelningen. Manga andra ar betydligt aldre,
med ett helt liv bakom sig.

En resa som inte ar éver nar behandlingen ar det, nar cancerbaksmallan slar till.
Ekonomiskt skyddsnat som inte raknar med att unga ska bli sjuka.

Ett samhalle som inte fangar upp, dar unga faller emellan.

Att vara ung. Och narstaende till nagon med cancer.
Varje ar drabbas 70 000 personer av cancer.

Varje ar star tusentals unga vuxna vid deras sida. Bredvid en partner, féralder,
syskon eller bastis. Ensamma, samtidigt som livet som vuxen ska bdrja.

Med fragor, med oro, med ansvar for tungt att bara. Unga som roddar, fixar,
stottar. Utan att synas, utan nagon som kollar hur det ar, utan ndgon som er-
bjuder stod.



Varje dag far nagon beskedet som férandrar allt.
Ung Cancer finns har fran forsta stund.
For alla unga vuxna som drabbas eller star bredvid.

Vi finns for att ge stod nar det varsta hander. For att lata unga vara unga, aven
i en onormal vardag. For att brygga mellanférskapet, och ge stéd nar andra
brister. For aktiviteter fyllda med trést, gemenskap och gladje. For att lyfta din
rost, vagleda, ge pengar att betala hyran eller fa stéd av en psykolog. For att
hjalpa tillbaka till vardagen igen, med traning, samtal och stéd att hantera alla
kanslor tillsammans med andra som ar dar du ar.

Vi ar en rorelse av tusentals roster som visar pa att vi finns. Vi ar de unga, som

var pa vag ut i livet. Vi ar féraldrarna, syskonen, vannerna. Vi ar de som lever
med cancer.

Vi finns - darfor finns Ung Cancer



Jag kande mig annorlunda
jamfort med mina jamnariga,
och behdovde traffa andra som
upplevde eller hade upplevt
Liknande saker, for att
kanna att det var “normalt”
att kanna sa; att det var sjalva han-
delsen som var “onormal” och inte jag.

Det tycker jag att Ung Cancer har
hjalpt mig med, att peka pad vad som ar
rimligt att behdva i min situation och
att lLegitimera det behovet.”



/LEDARE

Inte langre barn, men inte heller vuxen. Ung Cancer
slog rot i mellanforskapet som unga vuxna cancer-
drabbade och narstaende upplever. For att mota
bort ensamheten med gemenskap. Ge trost och
stod dar andra brister. Men ocksa, en megafon for
roster som annars inte hors, en stralkastare som
visar de som annars inte syns.

Nar Ung Cancer for fem ar sedan slappte rapporten De
unga bakom cancern lyfte unga vuxna cancerdrabbade
och narstadende stora behov. Manga av dem i relation
till tiden som just ung vuxen. Fragor som ror ensamhet,
psykisk halsa, ekonomi, sex och fertilitet. Samtidigt
upplevde man stora brister i den vard och stéd man
blivit erbjuden, eller helt blivit utan.

Och péa fem ar har mycket hant - inom canceromradet
och i samhaéllet i stort. Cancerfragor har fatt 6kad
uppmarksamhet och fokus. Unga vuxna har fatt ett
eget avsnitt i det nya vardprogrammet for cancer-
rehabilitering, och en tillfallig nationell arbetsgrupp
foér unga vuxna och cancer har tillsatts av Regionala
cancercentrum i samverkan, for att ndmna nagra steg
i ratt riktning. Samtidigt har férutsattningarna fér unga
vuxna som lever med eller nara cancer pa manga satt
blivit svarare. Inflation, regionernas sparkrav, 6kad
ojamlikhet, ensamhet och psykisk ohalsa slar mot unga
vuxna, som moéter cancern samtidigt som de befinner
sig mitt i ett av livets allra viktigaste skeden.

Utsattheten och utmaningarna syns i denna rapport.
Behoven och bristen pa stéd har inte férandrats myck-
et sedan 2018. Unga vuxna som lever med eller néra
cancer upplever stor ensamhet, brist pa information
och stéd anpassat efter livet som ung vuxen. De faller
mellan valfardsskarvarna i ett system som foérvantar

sig att du ar etablerad vuxen - med fast anstéllning
och bostad, familj och livserfarenhet, sparande och
kontaktnat.

Ung Cancer finns for varje ung vuxen som fatt ett
cancerbesked. For varje ung vuxen som star bredvid
nagon nara som drabbats. Varje ar tar tusentals unga
vuxna del av vara moétesplatser och rehabiliterande
stdd. Varje ar hjalper vi unga vuxna med ekonomiskt
stdd att klara morgondagen, att betala hyran eller fa
hjalp av en psykolog eller anpassad rehabilitering. Vi
kommer att fortsatta finnas dar, men det &r inte nog.
Som samhalle behdver vi se unga vuxna, bortom kate-
gorierna barn eller vuxen. Sakerstalla att vard, stéd och
information faktiskt moter deras behov. Att system och
strukturer fangar upp. Att samhaéllet ser varje enskild
ung manniska, bortom etiketter som “patient”,
“drabbad” eller “narstaende”.

Las denna rapport, berdrs av hundratals enskilda réster
som tillsammans blir en megafon som skriker att vi
méaste gora mer. Reflektera 6ver vad du kan géra i din
vardag och vad vi tillsammans kan goéra for att géra
skillnad fér unga vuxna.

Pa riktigt.

Therese Leijon

Generalsekreterare

07



08

Om rapporten

Den har rapporten vander sig till dig som jobbar med
cancer, eller med unga vuxna. Till dig som fattar beslut
som paverkar hur varden och stodet for unga ser ut.
Med rapporten vill vi visa hur unga vuxna cancerdrab-
bade och narstdende mar. Vilket stéd de behdver, och
stédet de saknar. Och framférallt, hur deras férutsatt-
ningar kan férbattras och férandras.

| rapporten presenteras resultat fran en behovsanalys
Ung Cancer genomfdért med organisationens medlem-
mar under varen 2023, genom enkater, fokusgrupps-
intervjuer och djupintervjuer. Resultat och citat som
lyfts bygger pa en medlemsenkat. Citaten har kortats
eller redigerats for att 6ka lasbarheten. Resonemang-
en som presenteras bygger pa enkatsvaren, samt
slutsatser fran fokusgrupperna och djupintervjuerna.
Information om alder, kdn och bostadsort hos de som
svarat pa enkaten finns pa sidan 52.

Rapporten bestar av fyra delar:
1. Ensamhet och cancer
2. Ung vuxen och cancerdrabbad
3. Ung vuxen och narstaende
4. Cancer och ekonomi

| varje del finns bade siffror och citat, fér ingen beskri-
ver battre hur det ar att vara ung vuxen och leva med
eller néra cancer, an unga vuxna sjalva. Sex medlem-
mar delar ocksa med sig av sin beréattelse i lite langre
format. Varje del avslutas med ett avsnitt om hur Ung
Cancer vill att vard och stod till unga vuxna férandras.

Du kan lasa mer om Ung Cancers paverkansarbete i Ung

Cancers intressepolitiska program, som du hittar pa
ungcancer.se/paverkansarbete/.

Rapporten ramar in de erfarenheter och utmaningar
som ar gemensamma fér unga vuxna cancerdrabbade
och narstaende. Samtidigt finns det manga dimensio-
ner av att vara ung vuxen och att leva med eller nara
cancer som inte tacks av den har rapporten. Vi har till
exempel inte undersékt erfarenheterna av att fylla 18
ar under pagaende behandling, eller hur manga av vara
medlemmar som tvingats sdka vard flera tillfallen innan
de fatt sin diagnos, for att varden inte tagit dem pa
allvar.

| enkatsvaren har vi inte haft méjlighet att systematiskt
undersdka samband mellan alder, kén, socioekonomi
eller etnicitet, och hur man mar, eller vilket stéd man
tagit del av och inte. Anda skymtar det i vissa enkét-
svar, eller de langre medlemsberattelserna. Har behovs
battre kartlaggningar, for att synliggéra samband och
ojamlikhet.

Ung Cancer har

4100

cancerdrabbade och néarstaende
medlemmar. Rapporten beskriver
deras erfarenheter.

Om Ung Cancers behovsanalys:
Medlemsenkat med 125 svarande,
varav 86 cancerdrabbade och 39
narstaende
Fokusgruppsintervjuer med
25 deltagare
3 djupintervjuer
Enkat med 64 narstadende i aldrarna
16-30 ar, som inte ar medlemmar i
Ung Cancer genomford av Semcon

Definitioner

* Ungavuxna ar i Ung Cancers
definition personer i aldrarna
16-30 ar.

» Drabbade ar personer som har
eller haft cancer.

« Narstaende ar personer som har
nagon i sin narhet som har eller
har haft cancer. Det kan vara en
foralder, bonussyskon, van,
partner eller farmor. Eller ndgon
helt annan som star en nara.



/MEDLEMSBERATTELSE

“Nar Chera kom in i ett rum lyste hon upp hela rummet”

Albin forlorade sin fru Cherai cancerii
en tid dar de skulle fa vara nykara och
upptacka varlden tillsammans. Det har ar
Cheras man Albins berattelse om hur det
var att sta vid sin frus sida - in i det sista.

Jag och Chera traffades via dejtingappen Tinder. Bara
tre veckor efter var forsta dejt blev hon diagnostiserad
med leukemi.

Under Cheras forsta tid pa sjukhuset och hennes forsta
tva behandlingar var jag inte sa delaktig da var relation
var valdigt ny. Men efter det var jag med pa allt. Vi hade
blandade upplevelser under den tiden. Personalen pa
hennes avdelning var fantastisk. Men pa andra avdel-
ningar forsdkte de gora jobbiga ingrepp utan att lyssna
pa henne.

Det var ocksa problem med Forsakringskassan, vi blev
daligt bemotta utan nagon som helst empati. Hon

fick ut runt 9000 kr varje manad. Systemet ar byggt
foér personer som levt ett liv, har sparande och stabil
inkomst och férhoppningsvis en partner som ocksa har
en inkomst, eller en familj som kan hjalpa ekonomiskt.
Men Chera hade inget av detta nar hon blev sjuk. Hon
fick som tur en partner i mig som gjorde att vi kunde

leva bra i hennes sista tid. Men ska det verkligen se ut
sa?

Chera hade en san stor personlighet, médnga beskrev
henne som att nar hon kom in i ett rum sa lyste hon
upp hela rummet. Chera brukade alltid saga “man ar
inte sin sjukdom”. Hon ville visa att aven om man ar
ddende sa kan man anda leva och goéra det béasta av
det. Och det var sa hon levde, hon forlorade inte sin
kamp. Hon vann varenda dag hon gick upp ur sédngen,
forskningen férlorade.

Under Cheras sista tid tog jag kontakt med psykolog
via jobbet dar jag kunde prata av mig med nagon som
inte visste nagot, vilket var skont. Det som hjalpte
mest efter att Chera gick bort var motion och tréning.
Eftersom vi hade en hund som fortfarande behévde
promenader och uppmarksamhet sa fick jag mina dag-
liga pauser. Férsta manaderna kunde jag grata sa fort
jag sag en bild, en video eller nagot som paminde mig
om henne. Idag sa ler jag oftast istéllet, jag blir saklart
ocksa ledsen ibland, men jag tanker mer pa de fina
minnena vi skapade och inte det hemska.

Cheras bortgang larde mig att unga vuxna sallan ar for-
beredda pa att bli cancersjuka. Manga saknar nédvan-
diga skyddsnat och stéd. Jag hoppas att genom 6kad
kunskap och mindre tabu kring cancer, att vi battre kan
forbereda och stdtta unga vuxna i liknande situationer.
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DEL1. CANGER OCH ENSAMHET

"Det var en rhycket ensam period

— Narstaendemedlem

Ensamhet. Ett av de vanligaste orden nar unga vuxna
cancerdrabbade och narstadende beskriver sina
erfarenheter.

Ensamheten kan vara rent fysisk. Ingen annan pa av-

delningen ar lika gammal som du, de ar 30, 40 ar aldre.

Minst. Behandlingen gor dig orkeslés och infektions-
kanslig. Du varken vagar eller orkar goéra det som du
brukade géra med dina véanner.

Men ensamheten kan ocksé vara en kansla. Ett klass-
rum fullt av kompisar, men en kansla att ingen forstar.
Att ingen vet vad det innebér att fa cancer, eller att se
nagon nara ga igenom kur efter kur av cellgifter. Att
ingen vagar fraga om sorgen du bér pa.

| Ung Cancers medlemsenkét svarade 59 % av cancer-
drabbade unga vuxna och 69 % av de nérstdende unga

¥
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vuxna att de ként sig ensamma i mycket eller ganska
stor utstrackning.

Alla som nagon gang kant sig ensamma vet ocksa att
ensamheten kan satta igang en ond cirkel. Over tid blir
det svarare och svarare att ta kontakt, att prata om na-
got som &r jobbigt, att dppna upp, och lita pa att man
blir sedd, hord och férstadd. Den kénslan satter spar

i kropp och sjél, hjarta och hjéarna, och kan géra det
svarare for oss att hantera en jobbig tid i livet.

| foljande avsnitt berattar vara medlemmar om hur
viktigt det ar att fa traffa andra jamnariga som gatt
igenom nagot liknande, men hur fa som fatt mojlighet
att faktiskt gora det. Darefter berattar de om stédet de
upplevt fran omgivningen, fran bade vanner och familj,
men ocksd om stddet de saknat.
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/CANCER OCH ENSAMHET

Nagon som vet vad man gatt igenom

- Att fa mota andra i en liknande situation

”| liten stad finns det fa drabbade, darav
ensamheten.” - cancerdrabbad medlem

Att traffa nagon jamnarig, som forstar vad man gar
igenom, betyder mycket. Det ger méjlighet att utbyta
erfarenheter, tips och rad. Det som man upplevt som
onormalt eller konstigt kommer i ett annat ljus, fler
kdnner ju som jag. Kanske far man mojlighet att se hur
det kan bli sen, hos ndgon som kommit lite langre i sin
“resa”, som narstadende eller drabbad.

Bland Ung Cancers medlemmar séger 41 % av cancer-
drabbade och 49 % av de narstaende att de haft ett
ganska eller mycket stort behov av att méta andra
jamnariga i en liknande situation. Fa har fatt mojlighe-
ten, bara 1av 4. Samtidigt 6nskade 43 % av cancer-
drabbade och &nnu fler, 62 % av narstaende, att de
kommit i kontakt med andra unga vuxna, men inte gjort
det.

Ung Cancers behovsanalys visar att:

3%

av narstaende har

av cancerdrabbade har ként'sig ensamma
kdnt sig ensamma och och isolerade
isolerade

drabbade och
narstdende har fatt

kontakt med andra
unga vuxna i en
liknande situation aV

narstdende har haft
cancerdrabbade har haft behov behov av stod av
av stod av andra drabbade andra narstaende
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/CANCER OCH ENSAMHET

Kande mig ensam i situa-
tionen jag befann mig 1i.
Nar jag fick min behand-
ling sa var jag instangd
pad sjukhuset med en massa
gamlingar. Detta var bara
for att jag precis fyllt
18 ar. Jag kande mig sa
ensam som var sa ung.

Jag hade matt mycket battre av att vara med
fler i min alder. Det blev att jag isolerade
mig under behandlingen for att jag kande mig
sd ful och for att jag inte orkade traffa
manniskor.”

"Jag har fatt otroligt stdéd och mycket karlek fran
mina nara och kara men saknar stdédet man kan
fa fran nagon som gatt igenom nagot liknande
sjalv och som ar i min alder.”

"Hade inget val att bryta isolering
eftersom jag var sa infektionskanslig.
Kunde inte réra mig pa avdelningen eller
ta emot besdk nar jag ville. Kanslan av
ensamhet kande jag oavsett om jag hade
familjen nédra. Att vara 21 ar, nybliven
mamma och cancersjuk skapade en enorm
kdnsla av ensamhet.”

”Stodet var fenomenalt, frén familj, véanner,
skola, fritidsledare, lakare osv. Det enda
jag saknade var nagon som foérstod vad man fak-
tiskt gick igenom.”



"Jag tror att det ar manga
bade drabbade och narstaende
som skulle ha gladje av att
prata med andra i samma situ-
ation runt teman som doéden.
Aven, foér min del, skuld. Far
jag verkligen lov att leva och
vara glad, nadr min néarstaen-
de mar sa daligt? Hur ska jag
kunna gé& ut och festa och vara
glad nar jag vet att min nar-
stadende ar isolerad for att
gora en stamcellstransplanta-
tion? Mycket har jag kunnat
andad dela med familjen -
radslan och sorgen - men just
skuld och langtan efter att i
stunder leva ”“sitt eget liv”
ar sadana teman som ar sva-

ra att dela med familjen. Det
kanske jag daremot hade kunnat
prata om med andra narstéende
syskon.”

/CANCER OCH ENSAMHET

“Man tar ofta for givet att
cancersjuka lever med sin
cancer under en period. Ibland
under nagra manader, ibland i
flera ar. F6r oss kom cancer-
beskedet som en chock. Min
pappa oOvertygade oss alla om
att han madde bra och vagrade
dessutom soéka vard. Nar han
val tvingades uppsdka akut-
vard fick vi hans cancerbesked.
5 dagar senare var han dod.

60 ar. Han jobbade som larare
in 1 det sista. Den chocken
kanner jag mig ensam med. Det
finns dold cancer. Det borde
talas mer om vilken chock den
typen av cancer for med sig.”

"Jag tror att ensamheten jag
kande var mycket kopplad till
att jag inte kande nagon som
haft en nara anhdrig eller
foralder som varit sé sjuk.
Det var svart foér andra att pa
riktigt forstéd hur det var.
Jag hade behdvt nagon att kun-
na prata med utan att bli démd
eller behdéva vaga mina ord i
réadsla for att bli missfor-
stadd.”

Jag kande mig annorlunda jamfort
med mina jamnariga, och behdvde
traffa andra som upplevde eller

hade upplevt liknande saker, for

att kanna att det var

"normalt” att kanna

sa; att det var sjalva handelsen som var

"“onormal” och inte jag.”

13
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Det kan vara svart att prata om vad som hant

- Stidet fran omgivningen

"[Jag hade velat] att vanner och famil;j
skulle vaga prata med en mer och fraga
mer om det, sa man slapp kanna sig sa
ensam i sorgen.” - Narstaendemedlem

En stor del av reflektionerna fran Ung Cancers med-
lemmar kretsar kring stédet fran familj och vanner.
Ménga beskriver det som ovarderligt. Att cancern
gjorde att man kom narmare varandra. Andra 6nskar
att det varit annorlunda. Att det varit [attare att motas
kring det som &r svart, att vdnner vagar fraga och att
man sjalv hittat satt att beratta. Att sorg och smaérta far
finnas och inte viftas bort.

Nar Ung Cancers medlemmar svarar pa fragor om hur
de upplevde stédet fran vanner och familj svarar de
allra flesta att det varit mycket hjalpsamt. Det ar glad-
jande att se. Det visar ocksa pa betydelsen av stéd fran
omgivningen, och hur viktigt det ar att ocksa de som
star bredvid far stéd. Men resultaten visar ocksa att
manga narstadende inte upplever stddet som hjélpsamt i
samma utstrackning. Det syns sarskilt i enkatsvaren.

Hur upplevde unga vuxna

stodet fran familj och a V
vanner? Ung Cancers

behovsanalys visar att: drabbade upplevde stédet fran

familjen som mycket hjalpsamt

( X J
drabbade upplevde
inte stdédet fran
vanner som hjalpsamt

narstaende

upplevde

inte stoédet narstaende upplevde
fran vanner inte stdédet fran

som hjalpsamt familjen som hjalpsamt

14



/CANCER OCH ENSAMHET

Jag kande mig fortfarande extremt
annorlunda fran alla andra i min
narhet. Inte riktigt nagon som
forstod vad det handlar om. P& sa
satt kande man sig valdigt ensam for utat sett
ser man "frisk ut" och andra uppfattade en som
sd. Men in nat var man fortfarande valdigt
uppbruten.”

"Mina vanner var ett stort stdéd. Men jag avskarmade mig en
del fran dem nar jag var sjuk da deras relativt problem-
fria vardag som unga vuxna paminde mig om hur daligt mitt
eget Liv kandes i och med cancerdiagnosen.”

"Mina foéraldrar gjorde allt for
mig nar jag var i min behandling.
De skjutsade mig till sjukhuset,
hjalpte mig att ringa varden nar
jag sjalv inte orkade och gav
deras allt.”

"Vanner och familj fanns alltid
nara till hands och jag kunde
kdnna tillit till mina vanner.”

"Kande att folk inte visste hur de
skulle bete sig nar jag var sjuk.”

"Jag oOnskar att mina vanner hade fortsatt ringa mig fast
jag inte svarade i bdérjan. I tva veckor ringde de utan
att jag orkade svara. Sen var det tyst. Jag har inte hort
nagot ifran mina vanner pa flera veckor.”

15
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“Mina vanner tog avstand nar
pappa hastigt gick bort i
cancer. Det tror jag har att
gora med radsla. Att néagot
liknande skulle handa dem.
Ingen fragade om de kunde
hjdalpa till med nagot eller
medverka pa begravningen. Nar
jag konfronterade i efter-
hand sa de att de inte ville
“tranga sig pad”. Sa typiskt
svensk. Och kallt. Man ska
tréanga sig pa nar nagot hander
ens van. Och fortsatta hora av
sig. Fraga. Ringa. Aven om man
inte svarar. Att hanga kvar.
Det ar det som ar att vara en
bra van.”

"Jag hade stéd fran min familj
da vi pratade mycket om det
som hande. Jag hade svart att
prata med mina vanner precis i
anslutning till sjukdomen och
dodsfallet, jag larde mig
prata mer med dem senare.”

"Jag fick psykologhjalp och mina
vanner kunde jag prata med om
allt, s& det stdédet hade jag.”

”"Mamma och jag pratade och
ventilerade mycket om hur
vi kande och vad som hande.
Vilket var valdigt bra.”

I min familj var
det tabu att

prata om sjukdomen.
Det skapade mycket
forvirring och
lLidande 1 onddan.
Tyvarr gled nagra
av mina narmaste
vanner ifran mig
under tiden.”



Vad tycker Ung Cancer?

Manga faktorer bidrar till ensamheten hos unga vuxna
cancerdrabbade och narstaende.

Av de 70 000 personer som varje ar drabbas av cancer
i Sverige ar ca 840 i aldrarna 15-29 ar." | varden ar
cancerdrabbade unga vuxna en minoritet, bland betyd-
ligt aldre patienter. Chansen att ndgon i samma alder
ligger bredvid dig pa sjukhuset, eller sitter i samma
vantrum ar liten. Det bidrar till avsaknaden av naturliga
motesplatser. Det gor ocksa att man inte kénner sig
hemma p& manga av de métesplatser och féreningar
som finns fér cancerpatienter runt om i landet.

Unga vuxna som &r narstaende &r knappast en liten
grupp, men gléms ofta bort. Det saknas sammanhang,
med laga trosklar, dar man kan dela sina erfarenheter
med andra. Z\terigen ser vi att manga motesplatser
och aktiviteter for just narstaende riktar sig till betyd-
ligt aldre personer, eller yngre barn. Att vi som sam-
halle ofta har svart att moétas kring det svara hjalper
knappast.

1 Kalla: Socialstyrelsens cancerregister

Ung Cancer kraver att;

/CANCER OCH ENSAMHET

Hur vill unga vuxna bryta isolering och ensamhet?

Nar Ung Cancer fragat medlemmar hur de vill bryta
isolering och ensamhet lyfter de méjligheten att delta
i aktiviteter och gemenskap med andra jamnariga
drabbade eller narstaende, bade fysiskt och med hjalp
av digitala verktyg. De Onskar ocksa att forstaelsen och
kunskapen hos allménheten 6kar kring vad man kan
behéva om man drabbas av cancer eller ar narstaende.

”Genom att prata med andra unga vuxna med
cancer. Jag tror min kansla av ensamhet

kom ur att jag knappt traffade nagon i min
alder pa sjukhuset som ocksa hade cancer.”

”“Ni far gérna uppmana vanner till cancer-
drabbade att sdka kontakt. Det &ar sa
ensamt att bara en stor sorg och inte ha
nagon att prata om den med.”

“"Teknik som skulle gjort det méjligt att
tréaffa mina kompisar och géra aktiviteter
virtuellt, som till exempel videospel.”

Unga vuxna cancerdrabbade som ligger pa sjukhus far sarskilt stod vad
m galler sociala aktiviteter och kontakt med andra jamnariga.

Stod till narstaende omfattar sarskilda insatser som riktar sig till unga
m vuxna och mojliggdr att moéta andra jamnariga.

Ung Cancer och andra organisationer i civilsamhallet som bryter
isoleringen och ensamheten hos unga vuxna behover 6kade resurser

= och starkta forutsattningar.
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"Det ar svart att gora planer for framtiden

nar man inte vet hur lang den ar”

Sofia var 23 ar nar hon fick tre cancer-
diagnoser - pa bara nagra manader. Har
berattar hon om hur det var att fa cancer
som ung vuxen.

Idag ar jag 29 ar. Och det ar 6ver 6 ar sedan jag fick min
diagnos. Jag hade antligen bestamt mig for att saga
upp mig pa mitt jobb. Det dréjde inte mer &n nagon
vecka efter att jag skrivit pa papper pa nya jobbet som
jag borjade méa daligt. Rontgen visade dubbelsidiga
njurtumérer, cancer pa magsacken och tva tumérer pa
skoldkérteln. Lakarna férstod direkt att jag var unik.
Jag och min familj fick lAmna DNA-prov och det visade
sig att jag arvde ett genfel av min mamma.

Vi var sa unga, och i den aldern kdnner man sig odddlig.
Vi hade aldrig varit med om nagot lidande eller tufft
tidigare. Cancern kom och knackade pa dérren och
livet forandrades for all framtid. Jag och min sambo
bestamde oss for att gifta oss och sommaren 2018 blev
vi man och fru.

Genom aren har jag tampats med manga olika krdmpor
och biverkningar. Det varsta har varit smartan av min
tumor i hoften. | perioder har jag knappt kunnat ga.
Jag har dven matt illa och krakts mycket i perioder.
Kortison hjalper mot illamaendet, men har gjort att
jag samlar pa mig vatska och gjort mig lite rundare i
ansiktet. Det ar valdigt tufft att inte kdnna igen sig sjalv
i spegeln.

Sedan jag fick min diagnos har jag forberett mig pa det
varsta. Jag har accepterat att jag kommer att d6é av min
sjukdom. Det gor fruktansvart ont att tanka pa det och
ofta skjuter jag det ifran mig. Just nu far jag en brom-
sande behandling och den kommer att férlanga min tid
har pa jorden.

Nar man ar svart sjuk far man ett annat perspektiv pa
livet och jag har blivit s& mycket mer medveten om allt
lidande i véarlden. Och jag ar sa oerhort tacksam Gver
den fina varden jag far. Det varsta min sjukdom tar ifran
mig ar mina nara och kéra. Det ar valdigt svart att gora
planer fér framtiden nér man inte vet hur lang den ar
och att leva i nuet. Att leva dag for dag ar det enda
sattet.

“Jag har lange forestallt mig
framtiden med dig. Jag har

sett dina sma fotter gé vid

min sida och din lilla hand i
min. Jag har sett framfdor mig
att Andreas och jag bestamt oss
att nu ar vi redo for att bilda
familj. Jag har langtat efter
att fa beratta med gladjetarar
att vi nu vantar barn. Jag vill
bara dig under mitt hjarta och
kanna dina sparkar. Jag har
till och med bestamt ditt namn.
Mitt hjarta ropar efter dig men
min famn ekar tom. Du ar min
stérsta drém men kommer aldrig
bli verklighet.”

Sofia har alltid ldngtat efter barn, men nu blir det inte sd. Den
hdr texten skrev hon om detta. Sofias brorsdotter, som féddes
bara ndgra mdnader innan Sofia blev sjuk, skdnker lycka och
ger mening med livet.




DEL 2. UNGIJXEN OCH CANCERDRABBAD

"Jag kande mig som "barnet” pa
sjukhuset bland manga aldre kvinnor
som redan hade skaffat barn och
familj och kommit langt i sin karriar
om inte till och med gatt i pension.
Sa satt man dar 25 ar gammal liksom
och skulle starta sitt liv.”

— Cancerdrabbad mediem

Cancer och att vara ung hér inte ihop. Anda drabbas
varje ar 840 unga vuxna i aldrarna 15-29 ar av cancer.
Tiden da du ska fokusera pa att bli den du vill vara.
Plugga, resa, jobba. Bli kar, gora slut, flytta och fundera
pa det dar med familj och barn.

En cancerdiagnos och behandling paverkar hela livet.
Bra vard handlar om mer &n att 6verleva. Vi har fragat
unga vuxna cancerdrabbade vad som ar viktigt fér dem,
nar de diagnostiserats och behandlats fér cancer. Vi
har ocksa fragat vilket stdd man tagit del av, och inte.
Det som man inom varden kallar for cancerrehabilite-
ring.

Sex, karlek och relationer ar en viktig del av livet,
sarskilt for unga vuxna. Men bade kropp och knopp tar
stryk av cancern och behandlingarna. De kan paverka
saval sexlust som hur sex funkar foér dig. For manga
innebar det ocksa en risk att fertiliteten paverkas. | ett
sarskilt avsnitt har vi darfor fragat om detta.

Nar cancerbehandlingarna avslutas tror méanga att
cancern ar éver. Men sa kanns det inte for de allra
flesta. Ung Cancer kallar det "cancerbaksmallan”. Allt
det dar som goér ont och skaver, som inte funkar och
som kénns jobbigt under tiden efter. Det sista avsnittet
i den har delen handlar om detta.
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Fokus pa mig och inte bara pa cancern

- iikten av stod bortom det medicinska

"Inte bara halsan paverkas av cancer,
utan att det ar hela livet”
- Cancerdrabbad medlem

Cancern drabbar inte bara kroppen. Den satter sig pa
sjalen, och i huvudet. Bygger bo i tankar och kanslor.
Den smyger sig in i relationer. Tar plats vid middags-
bordet hos familjer. Att fa ratt medicinsk vard, som
botar sa effektivt som mojligt pad mest skonsamma vis
ar ett sjalvklart behov och rattighet, men forstklassig
cancervard ar sa mycket mer &n sa.

Resultaten i medlemsenkaten talar sitt tydliga sprak.
Nar Ung Cancer bad unga vuxna cancerdrabbade skatta
sina behov vid tiden for sin diagnos och behandling,
utover den medicinska behandlingen, framkommer

en tydlig bild. Fem omréaden &r markant viktigare, dar

Ung Cancers
behovsanalys visar att:

har mellan 40 % och 50 % av de svarande skattat sitt
behov som ganska eller mycket stort.

Viktigast ar information som &r anpassad for unga
vuxna, darefter kommer fysiskt rehabiliterande stéd,
tatt foljt av samtalsstéd. Darefter kommer ekonomiskt
stdd och stéd av andra cancerdrabbade.

Just behovet av information ar ndgot som sticker

ut, i sdval medlemsenkaten som fokusgrupperna.
Information om hur cancerdiagnos paverkar halsa och
méende pa sikt (sa kallade sena effekter), hur man
soker ersattning eller stéd hos myndigheter och till-
gangligt stdd ar den typ av information flest har saknat.

Trots stora behov av saval fysisk rehabilitering som
samtalsstod, visar resultaten att en betydande andel
inte fatt ta del av detta. Det framkommer ocksa att
manga tackat nej till stéd de har erbjudits, bland annat
for att de inte erbjudits stddet nar de hade behov av det.

har tagit del av
samtalsstod

EN AV TRE

har inte blivit
erbjudna samtalsstod

uppgav att man
saknade nagon form
av information

har tagit del
av fysisk
rehabilitering

1av 2

har inte blivit erbjudna
fysisk rehabilitering

lavd

har inte tagit
del av stod
eftersom man
inte upplevde
det anpassat
efter livet
som ung vuxen
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FOor mig som var 17 var
det ett stort problem att
jag inte kande mig som
ett barn och alltséa fick
vard pa vuxenavdelningen.
I och med det foérlorade

jag antagligen en mer

sympatisk vard battre

anpassad till mig da jag
faktiskt fortfarande var ett barn. Manga
beslut togs over huvudet pad mig, nagot jag i
efterhand onskat kunde vara annorlunda och
att jag fatt mer stod i det.”

"Det ar mycket som hander i min kropp nu som jag inte vetat
skulle handa forran det uppstod i min kropp.”

”“Sjukvarden berattade nastintill ingenting
for mig som patient. Informationen kom
mycket pad en gang och var latt att
glomma bort eller inte lyssna pd da det
var under den period i behandlingen da
jag madde som samst badde fysiskt och
psykiskt. Jag minns knappt nagot fran
denna tiden och blev ibland tvingad
till att ingd i forskningsstudier med
annan behandling fast jag tackat nej da
min kropp i det skick den befann sig i
inte orkade mer just da. Information hade
garna fatt komma med tiden och inte allt
pa en gang.”



"Jag hade behdévt stod att
tréana med nya villkor under
sjalva behandlingarna. Det
hade nog gjort valdigt mycket
for mitt mentala mdende. Nu éar
det nagot som jag har kampat
med att komma tillbaka till,
med nya forutsattningar. Jag
hade ett jattebra stéd fran en
kurator som jag hade kontakt
med hyfsat tidigt under be-
handlingarna och sedan i ett
par manader framat. Det var
valdigt viktigt.”

"Fick kurator under sjukdoms-
tiden som inte alls var insatt
kédndes det som. Det var som

om jag satt varje vecka och
berattade det “nya” med min
sjukdom och behandling. Sen
pratade vi om att det var
jobbigt och det var det.

Fick inga rad eller tips.”

"Hade velat ha
narmare kontakt

/UNG VUXEN OCH CANCERDRABBAD

"Jag hade onskat att jag fran
bérjan visste vilket slags
stéd jag kunde sdoka om jag
kande mig extra orolig infoér
operationen, sarskilt under
tiden jag var inlagd. Jag fick
vara pad sjukhus 9 dagar innan
operationen vilket kandes bade
tryggt och pafrestande. Det
var en sjukskdterska som tog
sig tiden och satt sig ner

for att prata Lite men i det
stora hela upplevde jag att
jag inte ville stoéra i rushen.
Personalen verkade valdigt
upptagna men de erbjod sig att
svara pa fragor eller prata om
jag ville. Det var lite brist
pa information hur min tid

pa sjukhuset skulle se ut -
jag larde mig rutinerna efter
nadgot dygn och foljde efter
nar det var dags for en
undersokning.”

med sjukhuset,
blev Lite bort-
glomd ibland

och kandes som
du bara var en
patient och inte
en manniska.”
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Kommer karlekskanslorna tillbaka? - Sexualitet och fertilitet

”Aldrig riktigt kant mig som vanligt efter,
mer obekvam.”
- Cancerdrabbad medlem

En cancerdiagnos och behandling kan ha stor paverkan
pa saval unga vuxnas sexuella halsa och intima relatio-
ner, som mojligheten att fa barn. Det kan handla om
oro och nedstdamdhet som minskar lusten, eller torra
slemhinnor och svarighet att fa erektion. Beroende pa
vilken typ av diagnos och behandling man far kan ens
fertilitet och mojligheten att fa biologiska barn minska
eller férsvinna helt.

Bland de som svarat pa enkaten hade 51 % upplevt oro
Over paverkad fertilitet, och 40 % upplevt minskad

sexlust. 22 % fick problem med sin fertilitet, och lika
manga upplevde minskad sexuell férmaga.

Ung Cancers
behovsanalys visar att:

Radgivning och information kring eventuell paverkan pa
unga vuxnas fertilitet, mojlighet att ta del av fertilitets-
bevarande insatser och information och stéd som gél-
ler sexuell halsa ar darfor viktiga fragor fér unga vuxna
cancerdrabbade, och en rattighet.

Ungefar halften uppgav sig ha fatt information fran
varden kring dessa fragor vid ett eller flera tillfallen,
men en fjardedel uppgav sig inte ha fatt det. Vad géller
fertilitetsbevarande atgéarder, t ex att frysa in agg eller
spermier, sa uppgav 38 % att de fatt erbjudande om
detta och 26 % att de fatt information om det.

Bland fritextsvaren pa enkaten framkommer en kom-
plex bild kring fragor som ror sexuell och reproduktiv
halsa. Bland svaren finns bade de som uttrycker djup
sorg over infertilitet och att inte varit forberedd pa
detta, men ocksa de som trots ldga chanser blivit
oplanerat gravida mot sin dnskan, och de som upplevt
sig blivit patvingade fertilitetsbevarande atgarder i ung
alder trots att de inte velat detta.

har fatt
erbjudande om
fertilitets-
bevarande
atgarder

har upplevt
fertilitets-
problem

har aldrig fatt
information om hur

sex och fertilitet

kan paverkas av cancer

%

har fatt samtalsstod
kring fragor som roér
sex och fertilitet

2avb

har upplevt minskad sexlust

har kant oro
for fertili-
tetsproblem
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“Tycker att jag har fatt alldeles for lite information om
hur min sexlust och samlevnad fungerar efter behandlingen
och diagnosen.”

"Jag ar orolig att min sexlust och formaga att
kanna karlekskanslor inte kommer tillbaka.”

Att vara ofrivilligt barnlds och
inte kunna fa barn for egen del
eller pa andra satt ar min stora

sorg. En konsekvens av sjukdomen som
ar svar att forlika sig med och som
varden inte riktigt har kunnat stotta mig i.”

"Sjukhuset var valdigt pa att spara agg for framtiden men
jag var redan innan saker att jag aldrig vill ha barn. Jag
ar vuxen och saker i mina val, det borde de sagt ok till
och gatt vidare, istallet for att vara pa en och foérsodka
fa en att spara &gg osv for framtiden.”

“"Nar jag var 17 gjorde vi forsok att plocka ut agg med
hormonsprutor mm. Jag var och ar sprutradd och var valdigt
emot hela grejen. Det blev som att jag isolerades med

min mamma som skulle overtala mig. Hela situationen blev
valdigt traumatisk och jag hoppas att det inte hander
igen, varken mig eller med andra.”

"Jag har det inte sa jatteskodnt nar jag har sex
och har ont pga mitt nu kansliga underliv.”

”Jag fick olika information av olika lékare, d& min behandling
holl pa i 2,5 ar och under den tiden hann jag byta sjukhus
tre ganger for att bo nara familjen, studier och jobb. En
lakare sa att jag kunde komma i klimakteriet tidigare sa jag
skulle fa méjlighet att frysa agg efter avslutad behandling
men nar det val var dags sa hade det nya sjukhuset inte det
som rutin och hos fertilitetslédkaren sa blev jag behandlad
som vem som helst och svaret var da nej.”

"Depression ar en riktig bummer nar det kommer till detta.”
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Cancerbaksmallan &r som ett svart hal
- Tiden efter avslutad behandling

”Jag levde i ett morker efter avslutad
behandling, nar det egentligen skulle
vara solsken. Jag hade ju 6verlevt och
borde vara den lyckligaste manniskan pa
planeten. Men jag kande mig bara ensam,
jag kunde inte skaka av mig kanslan av allt
jag hade behovt ga igenom for att 6ver-
leva.”

Cancern ar inte 6ver nar behandlingarna ar det. Tvart-
om. Manga unga vuxna beskriver detta som den svaras-
te tiden. Inom sjukvarden och forskning kallar man det
sena effekter eller komplikationer. Ung Cancer kallar
det for Cancerbaksmallan. Det kan kdnnas som angest
och radsla for att fa ett aterfall och insjukna igen. Eller
handla om hjarntrétthet eller svarigheter att koncen-
trera sig. Nagra lever med kronisk smarta eller andra
fysiska besvar, som hormonrubbningar eller trétthet.
Ytterligare andra upplever nedstamdhet.

En del pratar om det som nagot man skams over.
“Borde jag inte vara glad?” Manga delar erfarenheten
att ingen forstar att det kanske ar nu man mar som
samst, och behdver stddet som mest. | enkétsvaren ser
vi att behoven av samtalsstéd och fysisk rehabilitering
upplevs som storre i detta skede. Det ar ocksa nagot
som man inte alls varit beredd pa. Nara hélften, 47 %
uppgav att de inte fatt information om sena effekter av
en cancerdiagnos och behandling, och hur hélsa och
maende kan paverkas pa kort och lang sikt.

Cancerbaksmallan ar sa vanlig. Men varje cancer-
baksmalla ar unik. Unga vuxna beskriver det bast med
egna ord.

Ung Cancers
behovsanalys visar att:

har inte fatt
information
om sena

av effekter av
cancer

onskade mer information om
sena effekter av cancer

Unga vuxna upplevde stérre behov av

® Fysisk rehabilitering
@® Samtalsstod
® Ekonomiskt stod

efter avslutad behandling jamfort
med under pagaende behandling




/UNG VUXEN OCH CANCERDRABBAD

"Enligt min erfarenhet far man inget stdéd alls efter
avslutad behandling. Nar jag antligen blev friskfodrklarad
sd var det som att bli utsléngd. Helt plotsligt skulle jag
tydligen bara leva. Jag var 24 och hade ingen aning om vad
det ens innebar. Jag kande mig fullstandigt o6vergiven. Jag
hade levt fran en kontroll till nésta i 10 &r, jag visste
inget annat.”

"Efter att behandlingen avslutades upplevde jag
som en av de jobbigaste tiderna. Alla var Llattade
over att behandlingen var klar medan jag skulle

bearbeta allt jag gatt igenom under nagra veckor.
Da kadnde jag mig som ensammast.”

"Jag kande mig valdigt overgiven nar den medicinska behand-
lingen var klar, vilket jag har hért att manga andra ocksa
upplevt. Behovet av emotionellt stdd verkar vara som storst
efter behandlingen nar livet ska atergd till ndgon form av
normalitet och man pad vissa satt av omgivningen foérvantas
vara frisk och fardigbehandlad.”

“"Hamnade 1 en depression efter forsta avslutade behandling-
en och det kunde ha snappats upp tidigare om jag hade haft
tatare kontakt med en kontaktperson eller psykolog.”

Jag madde skit och klarade inte av att ga till-

baka till mitt arbete och det har tagit valdigt

hart pa mig. Jag o6nskar att jag fatt mer stod

under behandlingarna men aven efter. Det ar

efterdt man marker att varken kroppen eller

hjarnan fungerar som den brukar men da ska man
vara glad for att man 6verlevt och acceptera sitt nya jag.
Det kampar jag fortfarande med, snart 4 ar efter sjukhus-
tiden.”

“Det hade varit skoént om man fick nagon slags uppfdélijning

om hur allting kandes - inte bara det medicinska méendet
utan aven det mentala. Det ar mycket man tar sig igenom och
rddslan for aterfall kommer forst efter aterbesdket hos
kirurgen och blir bara varre darefter. Angesten fanns inom
mig samtidigt som jag var fylld av tacksamhet att jag blev
botad. Sedan hade jag behovt battre stéd angédende langvarig
smarta och trotthet efter operationen - det verkar tas for
givet att aterhamtningen gar fort som ung men foér mig tog
det léng tid.”
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Vad tycker Ung Cancer?

Cancervarden i Sverige ar idag anpassad efter yngre
barn, eller dldre vuxna. Detta behéver férandras. En
cancervard i varldsklass &r en cancervard i varldsklass
for alla, oavsett alder. For att unga vuxna ska fa den
vard, stéd och bemdétande de har behov av och ratt till,
behover de synliggdras som grupp i alla sammanhang,
rapporter, forslag och insatser som rér cancervard och
rehabilitering - lika sjalvklar som barn, vuxna eller aldre.

Ung Cancer vill att sarskild hansyn tas till unga vuxnas
individuella livssituation, resurser och utmaningar i mo-
tet med varden. Psykisk hélsa, fysisk rehabilitering och
fokus pa sexuell halsa och fertilitet ar viktiga fragor for
unga vuxna. Det ar sarskilt viktigt att uppfdéljning och
stod ar tillgangligt aven efter avslutad cancerbehand-
ling, dd méanga upplever problem och utmaningar pa
sikt. Unga cancerdrabbade riskerar aven att drabbas av
olika typer av sena effekter och forhojd risk for nedsatt
halsa och kan vara i behov av langsiktig uppféljning och
stod.

Ung Cancer vill att unga vuxna cancerdrabbade ges
mdjlighet att vara delaktiga i beslut som rér den vard
och stéd de erbjuds och tar del av. En férutsattning for
att detta ska vara mojligt &r att unga far aldersanpassad
information, vid upprepade tillfallen, att de kanner tillit
till personalen, och att de vet vart de ska vanda sig vid
fragor och funderingar. De behdver ocksa fa kunskap
om sina rattigheter, vilka valméjligheterna som finns,
och framforallt - bli tillfragade om vad som ér viktigt
for just dem.

Slutligen har alla unga vuxna cancerdrabbade samma
ratt till vard och stdd, oavsett var i landet man bor, hur
gammal man ar, ens kon eller sexuella laggning, ens
egen eller ens familjs socioekonomiska bakgrund, eller
andra faktorer som kan paverka. Unga vuxna som av

Ung Cancer kraver att;

Alla unga vuxna cancer-
drabbade far sitt behov av

®  rehabiliterande insatser utrett,
vid flera tillfallen under sin
cancerresa, samt anpassade
och effektiva insatser for mota
behovet.

Behovet av langtidsuppfoéljning
efter cancer som ung vuxen

" utreds.

olika skal befinner sig i en sarskilt utsatt situation har
ratt till sarskilt stod for att sékerstélla att de mar sa bra
som mojligt.

Hur vill unga vuxna att varden och stadet forandras?

Nar unga vuxna sjalva satter ord pa hur stédet och var-
den till cancerdrabbade kan bli battre fokuserar svaren
pa behovet av samtalsstdd, stéd, rad och atgarder
kring fertilitet och sexualitet, samt battre uppféljning
under tiden efter avslutad behandling. Manga lyfter
vikten av att fa fragan om hur de mar, och bli erbjudna
stdd, samt battre tillgang till information.

”“Om det emotionella tas hand om och starks
kommer mycket annat att ordna sig. Men

om den drabbade fastnar i sin sjukdom
mentalt kan det f& fordédande konsekvenser,
som egentligen kan hejdas med ratt typ av
hjalp - nagon som fangar upp en och som
genuint vill hjéalpa till.”

"Hade velat haft information om att det
fanns en risk med att jag skulle bli in-
fertil efter alla mina behandlingar. Hade
de gjort det sa hade de kunnat plockat ut
agg och fryst in dem tills jag var redo
att bli gravid.”

”“Bli erbjuden mer stdd, att initiativet
kommer fran utféraren. BLi lyssnad pa

och att lakaren forsdker ta sig tid att
forklara. Kanske f& en mapp dér man kan
sortera olika myndighetskontakter samt fa
med informationsmaterial om sjukdom etc.
Fa mer tips om vad man kan &ta under cell-
giftsbehandling.”

s ﬁbﬁ—'\\
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Alla unga vuxna cancerdrabbade
far ta del av aldersanpassad

" information pa ett satt som
starker deras egenmakt och
mojlighet att hantera sin situation.

Unga vuxna lyfts fram i rapporter
och satsningar som ror cancer,

m  for att sakerstalla hur tillgang till
vard och stéd, samt utfall ser ut
for just unga vuxna.
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"Jag kommer aldrig kunna fa harn, jag blir
fort trott och orkar inte jobba mer an 50 %"

Lisa ar 28 ar och blev sjuk i leukemi tva
ganger som barn. Har berattar hon sin
historia om hur hon madde da, och hur
hennes sjukdomshistoria paverkar henne
idag.

Jag var tva och ett halvt ar néar jag blev sjuk forsta
gangen. Jag foddes med ett litet hal mellan formaken
i hjartat, som foljdes upp regelbundet. Det var pa en
sadan kontroll som lakaren tittade pa de réda prickarna
som dykt upp pa min kropp. Efter bara nagon dag
ringde sjukhuset och bad oss komma dit.

Nar vi fick beskedet att det var leukemi gick det fort.
Aret som foljde fylldes av manga sjukhusnatter. Efter
den férsta intensiva fasen blev det lite lugnare, och
efter 2,5 ar var jag fardigbehandlad.

Nu foljde en tid for aterhamtning. Efter mina fortsatt
regelbundna provtagningar kallades vi till sjukhuset.
Da hade jag hunnit fylla 7 ar. Nu fick vi beskedet att jag
aterigen drabbats av leukemi, men en annan sort.

Min yngsta bror, da 9 ar, var en perfekt benmérgs-
donator. | september 2002 fick jag hans benmarg.

Fortfarande dras jag med manga biverkningar efter allt
jag har gatt igenom, jag kommer till exempel aldrig att
kunna fa barn, jag blir fort trétt och orkar inte jobba
mer &n 50 %. Min ekonomi kommer alltid att vara an-
strangd och beroende av regelbundna utredningar som
ifragasatter varfor jag inte kan jobba mer &@n halvtid och
kraver nya lakarintyg som om jag pa nagot mirakulost
satt skulle kunna “friskna till”.

Det dyker hela tiden upp nya krémpor som &r svar-
diagnostiserade och det ar jobbigt att aldrig ma helt
bra. Att bli 6verford till vuxensjukvarden har varit jatte-
jobbigt. Personalen pa Uppféljningsmottagningen ar
ovarderliga. Det betyder sa mycket att bli bra bemott
och fa fortroende fér de som tar hand om en, och sa
var det hela tiden nar jag var barn. Med lakarna i
Goteborg kanner jag mig som tryggast.

Trots allt som jag har gatt igenom har jag anda fatt
uppleva manga milstolpar i livet. Ibland ar det svart att
ta in hur lilla jag kunde besegra leukemi, inte bara en,
utan tva ganger.
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"Nar Conccu blev sjuk omkullkastades hela var syn pa livet”

Nar Conccu var 28 ar gammal diagnos-
tiserades han med cancer, och den 10
augusti 2023 somnade han in. Har berat-
tar hans fru Emma deras historia.

Conccu och jag gick i samma hogstadium i Helsing-
fors men vi foll for varandra forst vid 21 ars alder da vi
rakade befinna oss i samma stad langt hemifran - i Los
Angeles. Jag foll féor Conccus charm, hans positiva aura
och nyfikenhet pa livet, och for att inte tala om hans
aventyrliga och humoristiska sida - med honom hade
man aldrig trakigt.

Nar Conccu blev sjuk omkullkastades hela var syn pa
livet. Fran att alltid haft kontroll och klara saker och
ting, till att bli totalt maktl&sa infér framtiden. Plotsligt
gick vardagen ut pa provtagningar, undersdkningar,
lakarbesok och cellgiftsbehandlingar - men framfér
allt en vantan pa positiva resultat for att starka hoppet.

Som narstaende var man alltid livradd for vilken sorts
lakare Conccu skulle méta. Vi har traffat lakare som
inte var empatiska eller gjorda att kommunicera med
patienter. Flera ganger kandes det absurt att ett
resultat som for oss handlade om “liv och d6d” bara
dok upp pa skarmen via en digital halsoapplikation
utan nagon ringde upp och férklarade innebérden.

Nar Conccu blev sjuk sa var mitt enda mal att stotta
honom, jag asidosatte mina egna angestkénslor och
radslor. Att se honom tyna bort sakta men sakert
gjorde sa ont. Jag blev ndstan immun mot de vérsta
synerna och stunderna. Som att héra honom saga
att han inte langre vill leva, att se honom gallskrika av
smarta efter en 12-timmars operation, som att héra
lakarna saga att han kommer dé inom tva veckor och
som att ligga bredvid honom i sjukhusséngen och
bara vilja hélla fast honom, trots att jag visste att han
alldeles snart skulle vara borta.

Jag har forsokt tala ut s& mycket det bara gar. Jag har
manglat igenom allt, men &nda stod jag dar, ensam och
tom. Det kan vara svart som narstaende att bli sedd
och férstadd for de langvariga, mentala paféljder som
en cancerresa medfor. Atergéngen till arbete och en
normal vardag kandes stundvis outhardlig da det ar
svart att fa en langtidssjukskrivning eftersom jag sjalv
inte varit "sjuk”.
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” Aven vuxna barn kan ma vildigt
daligt, om man ar 20-25 ar, da ar
det inte normalt att en foralder blir
sjuk och dor, som i mitt fall. Varden
borde erbjuda kurator for unga
vuxna ocksa.” - Nirstaendemediem

Bredvid varje cancerdrabbad finns hundratusentals
narstdende. Manga av dem &r unga vuxna. De ar barn,
syskon, partners, barnbarn eller kompisar. De lever
med stress och oro. Vissa tar 6kat ansvar i hemmet,
andra flyttar for att vara ndrmare en anhérig, nagra tar
storre ekonomiskt ansvar. Skola, arbete och vardag kan
kdnnas 6vermaktigt.

Manga unga vuxna narstadende ar i stort behov av olika
former av stod for att orka. Fa far fragan om hur de
mar. Annu farre ber om stéd for egen rakning. Det ar ju
inte jag som ar sjuk, en tanke manga narstaende kanner
igen sig i.

Flera beskriver brist pa information, och att ovissheten
ar svar att hantera. Manga upplever att de inte far moj-
lighet att vara sa delaktiga i sin narstdendes cancerre-
sa som de skulle vilja. Andra [dmnas med alldeles fér
mycket ansvar.

Att soérja nagon nara kan innebara sarskilda utmaningar
for unga vuxna. Unga som forlorat en féralder i cancer i
tonaren upplever flera ar senare psykisk ohélsa pa flera
olika satt, och manga hittar inte ett satt att hantera

sin sorg.! Unga med en partner eller ett syskon med
cancer upplever att deras egen tillvaro satts pa paus.
Man vagar kanske inte planera fér framtiden, resa eller
flytta. Det kan vara utmanande att navigera i relation
till andra familjemedlemmar och anhériga.

| det forsta avsnittet beskriver unga vuxna narstadende
sitt behov av stdd, och i vilken utstrackning de tagit del
av nagot stdd. Den andra delen fokuserar pa behovet
av information och delaktighet.

1 Bylund-Grenklo, et al. (2021). Acute and long-term grief
reactions and experiences in parentally cancer-bereaved
teenagers. BMC Palliative Care, 20(1), 75.
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Det var svart att ta steget och soka stod sjalv

- Bristen pa stod for narstaende

“Kandes som att “andra” inte tyckte att
jag var i behov av stod i och med att jag
inte blev tillfragad.”

- Narstaendemedlem

Ung Cancers behovsanalys visar pa stora behov hos
unga vuxna narstdende. Behov - som inte méts. Hela
59 % uppskattade sitt behov av samtalsstéd som
ganska eller mycket stort. Endast 28 % har tagit del
av professionellt psykosocialt stéd, och bara 26 % har
kommit i kontakt med andra narstaende.

Den vanligaste anledningen till att man inte har tagit
del av det stéd som man erbjudits ar att man inte blev
erbjuden stédet nar man hade behovet. Liknande
resultat kan ses i undersokningen genomférd med
narstdende av foretaget Semcon. Dar uppgav 49 % att
de varit i behov av stéd fran andra &n familj och vanner,
men bara 26 % svarade att de fatt stdd. Det stéd man
efterfragat ar samtalsstéd, att méta andra jamnariga i
en liknande situation, och information om sjukdom och
behandling.

narstaende har inte
erbjudna nagot stod
andra an vanner och

har tagit emot stod
andra an vanner och

blivit
fran
familj*

fran
familj*

*Resultat fran Semcons enkat

Ung Cancers

behovsanalys visar att:

har inte blivit
erbjudna samtals-
stod, men onskar
att de hade
blivit det

De tre storsta behoven hos unga vuxna narstaende:

Samtalsstdd Stod av andra
narstaende unga vuxna

Information anpassad
for unga vuxna

‘[:l' har
tackat

nej till
stod for
att det
inte var
anpassat
efter

livet

som ung

vuxen
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narstaende har tagit
del av samtalsstod

har tackat nej till
stod for att det inte
motsvarade deras behov
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"Jag hade ingen att prata
med, och de jag pratade
med sa att jag overdrev
och att det inte var
nagot de ville prata
om. Jag kande till
viss del att folk for-

vantade sig att man
skulle smalta cancer-
beskedet och komma over
det, snabbare an man
gor, eller vad jag gjorde
iallafall.”

“Mamma och min syster blev erbjudna [samtalsstdéd] i och med
att de bodde med pappa, men jag blev Liksom “bortglomd” och
fick sdka sjalv, vilket tog mig alldeles for lang tid och var
valdigt svart att ta steget och sdéka hjalp. Kandes som att
"andra” inte tyckte att jag var i behov av stdéd i och med att
jag inte blev tillfréagad.”

"Jag tycker att jag saknade stdd hemifran men det var dels
for att varken mamma eller pappa orkade langre.”

“Det var svart att stotta varandra i familjen eftersom vi
alla bar pd olika sorger efter de olika relationer vi hade
haft med min mamma. Jag upplevde att jag ville ha min sorg
for mig sjalv som hennes dotter och det var svart att dela
sorgen med andra som ocksa s6rjde mammas bortgang. Med
vanner blev det med tiden lattare att prata om det sa deras
stdéd blev viktigare och viktigare.”

"Jag minns en stor oro att mitt syskon skulle komma tillbaka
till skolan efter behandlingstiden. En stor stress och vilja
att ta hand om mitt syskon vaxte. Jag sag pa varlden som ett
hot.”
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Ovissheten ar skrimmande

- Behovet av information och inkludering

"Information, aven om den ar jobbig,
kan ju gora saker mer begripliga och
hanterbara, istdllet for att simma runt
i ovissheten som kan vara hur skramm-
ande som helst.” - Narstaendemedlem

“Vad &ar det min nérstdende har drabbats av? Vad
betyder resultaten vi fatt? Vad ska hdnda nu? Vad
kan vi fa for stoéd, och vart ska jag vanda mig2”

Det ar nagra av fragorna narstadende unga vuxna stélls
infor. Alla fragor har ofta inte enkla eller tydliga svar,
men information och chans att stélla fragor dkar
mojligheten att vara delaktig i och forsta sin anhoriges
sjukdom och behandling. Det kan i sin tur hjalpa en att
hantera situationen pa basta mojliga satt.

En 6vervaldigande majoritet av de svarande, 77 %,
uppgav att de saknade nagon form av information,
och 44 % uppgav ett ganska eller mycket stort behov
av information sarskilt anpassad fér unga vuxna. Flest
uppgav att man saknat information tillgangligt stéd,
men ocksd om sina rattigheter som narstadende. Dess-
utom uppgav 54 % att man saknat information om den
anhoériges sjukdom och behandling.

Ung Cancers behovsanalys visar att:

69 %

onskade mer

information om har saknat nagon
tillgangligt stod typ av information

saknade information om
sjukdom och behandling

saknade information om hur
deras narstaende kan paverkas
pad Lang sikt av cancer

2avd

saknade information om sina
rattigheter som narstaende
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Hade jag velat ha mer
information hade jag fatt
det. Jag fick info att jag
kunde kontakta lakare, men
onskar att jag sjalv inte
hade behdvt ta initiativ
utan att det erbjods en-
skilda samtal med en
lakare tillsammans med
mig och min bror sa vi kunde fa stalla fragor
om diagnosen. Jag har idag fatt hjalp med att
titta igenom delar av journalen for att se
vad som hande sista veckan.”

“"En sak som jag saknade fran varden ar hur man kan ga& till véaga om
man vill ha information direkt fran varden om sin narstaendes sjuk-
dom. Jag hade till exempel garna varit med pa fler méten for att
forstad behandlingarna, eventuella bieffekter och sa vidare, for att
battre forsta vad min sjuka narstdende gar igenom och ocksad for att
dampa den egna oro som skapas genom ovissheten. Information, aven om
den ar jobbig, kan ju goéra saker mer begripliga och
hanterbara, istallet for att simma runt i ovissheten
som kan vara hur skrammande som helst.”

"Ingen forklarade vad som hande. Forst nar
jag blev aldre forstod jag allvaret och da

kunde jag inte vanda mig till nagon foér
jag skulle ju vara tacksam for att min
pappa oOverlevde cancern.”

‘ “Nar min mamma fick cancer foérsta gangen

var jag fortfarande valdigt liten och
insédg inte riktigt vad som hénde. Men nar
hon fick cancer en tredje gang hade jag
hunnit bli &aldre och forstod mer vad som
hande. Har hade jag ett stort stdéd av min
basta van vars mamma ocksa fick brdéstcancer i
samma veva. Dock sa& hade jag uppskattat att fa
komma och prata med nagon mer inlast pa amnet och
som inte var mitt i det. Jag sjalv forstod nog inte
riktigt hur jobbigt det var nar jag var mitt i allt da familjen och
vanner aven hade problem pa annat hall.”
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Ménga erfarenheter delas av narstdende oavsett alder
eller vilken relation de har till den som ar sjuk. Andra
ar specifika for just unga vuxna. Vardpersonal har en
lagstadgad skyldighet att ta sarskild hansyn till behovet
av stéd och information fér barn till patienter under 18
ar. Samma ratt finns inte for vuxna barn. Inte heller for
syskon, dven om de &r under 18 ar.

Nar vardpersonalen primart kommunicerar med en
annan narstaende far unga vuxna inga naturliga tillfallen
att stalla fragor, fa information och fa& méjlighet att be
om eller bli erbjuden stéd. Det géller kanske sarskilt om
du bor pa en annan ort dn den person i din narhet som
blivit sjuk.

Andra unga vuxna star till stor del ensamma och drar
huvudansvaret som narstdende. Kanske har de en
ensamstaende foéralder som insjuknat, eller hjalper en
anhorig som inte har svenska som modersmal att navi-
gera allt mellan vardmoten, 1177 och Férsakringskassan.

Unga narstaende har, precis som andra narstaende,
ratt till information och stéd, bade i sin roll som stéd
till en drabbad, men ocksa i egenskap av att sjélva vara
narstdende. Detta stéd behdver vara aldersanpassat
utifran just unga vuxna.

Ung Cancer kraver att;

Néar unga vuxna sjalva beskriver hur de tycker att stodet
till dem som néarstaende kan bli battre fokuserar de pa
att bli uppfangade och fragade hur de mar, att infor-
mationen ar tydlig och upprepas vid flera tillfallen, och
att de kan stalla fragor.

”"Det vore bra om varden stallde fragor
till patienten om hen har narstéaende och
om de narstdende behdéver information om
sjukdomen. Sarskilt om det finns barn/unga.
Jag visste inte vad jag skulle forvanta
mig. Google ar ingen god vén i sadana
lLagen. Om prognosen ar osaker, vill jag
garna fa foérklarat for mig vad det bety-
der, vad man kan veta och inte veta om ett
forvantat sjukdomsfoérlopp.”

”“Mer info om vad min sjuka narstaende gick
igenom, mer info om vilket stdéd jag skulle
kunna ta del av via till exempel kommunen
(anhérigstéd). Jag skulle ocksad ha onskat
mer info om varden runt &arftlighet, efter-
som jag ar syskon till den drabbade och
darfér inte vet om jag ocksad &r i risk-
zonen.”

"Att fa hora att vi kan fa battre hjalp
med att fa saker forklarade och samma sak
efterlevandesamtal, att man ska f& det
tidigare.”

Vardgivare etablerar tydliga rutiner som fangar upp unga vuxna
narstaende och efterlevande till cancerpatienter.

Unga vuxna narstaende erbjuds samtalsstod, eller andra typer

av stod, utifran behov.

Aven syskon under 18 &r till patienter enligt Halso- och sjukvardslagen
far ratt till stéd och information anpassad efter individuella behov.
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"Jag ar arg att hon ar borta, och ledsen att

hon aldrig kommer tillbaka™

Mimmie var 26 ar nar hon férlorade sin
mamma i cancer. Har ar hennes historia
om att vara ensambarn till en foralder
som lever sjilv, som gar bort i cancer.

Jag fick bara tre manader efter att pappas stralnings-

behandling var dver, tills att mamma blev diagnostiserad.

Den 3 november, klockan 17.47, tar min mamma sitt
sista andetag. Jag var tom. Tommare an jag kdnde mig
nar pappa blev sjuk, tommare dn nar mamma berat-
tade att hon hade cancer, en tomhet som inte gar att
forklara.

Jag hade 6nskat att vi kunde prata mer om efterfér-
loppet av att vara narstaende, allt praktiskt men ocksa
den tomhet, tyngd och den langa véagen tillbaka till na-
got normalt. Att allt inte &r som pa film dar man direkt
faller ner i sorg och grat, eller dar kluvna relationer blir
sadar harliga och lustfyllda efter ett cancerbesked.

Hur gér man, som ensambarn till en féralder som inte
lever ihop med nagon, for att fa allt att ga runt2 Bade
fore dodsfallet men speciellt efter. Varfor ar vart
samhalle uppbyggt pa ett satt dar man som efter-
levande inte ens hinner ta ett andetag innan begrav-

ning, bouppteckning, och rensa och sélja lagenheten
ska vara i full gang.

Aldrig trodde jag, att jag inte ens skulle fa nagon timme
fér mig sjalv och sorgen. Tre timmar efter min mamma
dog gick startskottet for “efterférloppet” som jag kallar
det. Hur valjer man blommor till sin mammas begrav-
ning, vilken kista skulle hon tyckt om och gravplats, hur
I6ser man det? llskan 6ver att vi inte pratat om detta
innan hon gick bort blir pataglig. Jag ar arg for att hon
ar borta och ledsen fér att hon aldrig kommer tillbaka.
Varfor var vi en san familj som inte pratade om allt?

Jag vill ringa till min mamma... Som nar jag fick ett
daligt bemotande fran lakaren som jag sokt for att fa
en sjukskrivning fér att férska hamta mig, men ingen
svarar pa andra sidan linjen... Hennes mobil ligger i min
ficka och jag ser ett gammalt foto pa mig sjalv dyka upp
nar jag nekar samtalet for att stanga av signalen...

Jag har tacksamt nog min pappa kvar som annu inte
ar friskforklarad fran sin cancer, men som anda mar
okej. Radslan fér nar nasta i min narhet ska lamna mig
ar mer pataglig nu an nagonsin tidigare. Dock éar jag
fortfarande har och har bestamt mig for att férsdka
att engagera mig mer an jag redan gor fér unga som ar
narstadende. For att ingen ska kadnna sig ensam.
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”Man ska inte forvantas arbeta
eller plugga tiden som sjuk eller
nyopererad.” - Cancerdrabbad medlem

Cancern paverkar inte bara kropp och sjél, den far
konsekvenser for hela livet. Allting stalls pa sin spets,
och det blir extra viktigt att ocksa det runt omkring
fungerar och stéttar upp. Det som inte handlar om
medicinsk vard, utan om ekonomi och sysselsattning.

Unga vuxna, som ofta studerar eller inte hunnit eta-
blera sig pa arbetsmarknaden riskerar att bli utan

eller fa mycket lag ersattning i ett system som inte tar
hansyn till verkligheten som ung vuxen. Kontakten med
myndigheter och komplicerade ersattningssystem i
kombination med brist pa anpassad information skapar
oro och frustration. Vagen till studier och arbete efter
diagnos och behandling kan vara krokig, och manga

behdéver anpassningar och flexibilitet. Kanske har din
diagnos och behandling medfért att du inte langre kan
fortsatta inom det omrade du utbildat dig, eller att du
tvingas avbryta en pagaende utbildning. Kanske kom-
mer du aldrig orka arbeta heltid igen.

| forsta avsnittet beskriver unga vuxna hur deras eko-
nomi paverkades efter sin egen eller en narstaendes
cancerdiagnos. Darefter hur de upplevt kontakten med
olika myndigheter de varit i kontakt med efter sin egen
eller en narstaendes cancerdiagnos. Sista delen be-
skriver hur unga vuxna upplevde stédet fran skola och
arbete i samband med och efter cancern.



Racker pengarna till hyran?

/CANCER OCH EKONOMI

- $a paverkas ekonomin av en cancerdiagnos

”Jag hade ingen sjukpenninggrundande
inkomst da jag borjade plugga pa univer-
sitetet direkt efter studenten. Det pa-
verkade min ekonomi mycket. Speciellt
nar jag skulle borja plugga igen och inte
klarade av att plugga pa varken 100%
eller 50%.” - Cancerdrabbad medlem

Den ersattning du kan f& av Forsakringskassan néar

du ar for sjuk for att arbeta eller studera baseras pa
din sjukpenninggrundande inkomst. Unga vuxna, som
annu inte etablerat sig pa arbetsmarknaden, eller har
tillfalliga och osakra anstallningar, riskerar att vara
utan, eller endast ha mycket lag sjukpenninggrundande
inkomst. Det innebar i sin tur att man riskerar att fa
mycket 1ag ersattning, eller rentav helt blir utan, vid en
sjukskrivning. Dessutom har man i lagre utstrackning
sparande och andra ekonomiska tillgangar att falla
tillbaka pa nar man &r sjuk. Fér de som studerar ar re-
gelverket sarskilt komplicerat, och ratten till ersattning
och nivan pa den, avgors bland annat av om du ocksa
arbetat vid sidan av dina studier eller sommarjobbat.
Du kan ocksa bara sjukskrivas pa halvtid, eller heltid
fran dina studier.

Narstadende unga vuxna paverkas ocksa av regelverket.
| situationer dar de vardar eller stéttar en anhérig, och
ansdker om narstdendepenning for detta, eller nar de
for egen del ar sjukskrivna, om stress, sorg och oro
paverkat deras arbetsférmaga och ork.

En sjukdom innebar inte enbart utebliven inkomst nar
man inte orkar arbeta, eller vardar eller stéttar nagon
som ar sjuk. Behandling och rehabilitering innebér aven
Okade utgifter. Det kan handla om saddant som inte
tacks, eller bara delvis tacks av hdgkostnadsskyddet,
sadsom peruker, sjukresor eller transporter, proteser,
eller néringsdryck.

| medlemsenkéaten svarar 46 % av de cancerdrabbade
och 38 % av de narstadende att deras ekonomi forsam-
rats, sedan deras egen eller en narstaendes diagnos.'
Pa fragan om hur man hanterat sin ekonomiska situ-
ation ar det vanligaste svaret bland cancerdrabbade
medlemmar att man anvént sina sparpengar, darefter
att man flyttat hem till sina féraldrar. Ocksa bland nar-
stdende ar det vanligaste att man anvant sparpengar.

1 Endast medlemmar 6ver 18 ar fick fragor om ekonomi.

Ung Cancers behovsanalys visar att:

av drabbade har
fatt samre ekonomi
efter sin diagnos

nadrstaende har anvant
sparpengar

har flyttat hem till

sina foraldrar

EN AV TRE

drabbade har anvant sparpengar
av ekonomiska skal

av narstaende har fatt
samre ekonomi efter sin
narstaendes diagnos
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"Jag tycker kuratorns roll var hjalpsam nar det kom till
praktiska fragor, sa som ersattning och ekonomiskt stdd
for anhoériga fran Forsakringskassan och liknande. Det
underlattade att inte helt pad egen hand behdéva ta reda
pa hur sant fungerar.”

Mer hansyn bor tas till att manga
unga ar studenter utan, eller med
valdigt lag, sjukpenninggrundande
inkomst. Nar jag blev sjuk foll jag
helt mellan stolarna i denna
situation och var inte berattigad
till ekonomisk ersattning fran

Forsakringskassan eller lan fran CSN.

"Utan min sambo hade jag aldrig overlevt. Har haft noll
inkomst och har fortfarande det, lever pa hans 16n och lite
forsakringspengar jag fick. Inga bidrag pga jobbat foér lite i
mitt liv, endast sommarjobb. Var studerande innan jag blev
sjukskriven.”

"Jag har fatt aktivitetsersattning nar jag pluggade upp
gymnasiet. Den fick min mamma tips av en sjukskoterska pa IVA
att sdka nar jag skulle borja plugga igen.”

"Har en valdigt anstrédngd ekonomi. Har jobbat inom varden
men far inte fortsatta for att jag ar transplanterad, sa
jag studerar nu till nagot annat. Har svart att betala mat,
hyra, medicin och sjukhusbesdk. Skulle betyda mycket med
ekonomiskt stdéd for mig”

"Jag onskar jag inte hade behdévt témma mina sparkonton foér
att kopa det jag behdvde samt annat som fick mig att ma bra
(till exempel peruker, smink for 6gonbryn och 6gonfransar
och gymtraning).”

7”7
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“"Nar narstdende maste félja den drabbade till varden
och behoéver avsta fran sitt arbete, och da foérlorar
bada sin inkomst.”

"Det ar extremt svart att vara sjukskriven som
student. Nu har jag inte sdkt sjukpenning for sorgen
efter min mammas bortgédng men daremot for andra sjuk-
domar hos mig sjalv. Eftersom sjukskrivningen grundar
sig pa att man forst maste studera heltid riskerar man
att forlora sin inkomst om sjukskrivningen skulle
nekas och man har tagit emot 100% studiemedel men inte
klarar alla kurser. P& grund av det krangliga sjuk-
forsakringssystemet for studenter har jag valt att
istallet studera pa deltid sé& mycket som jag klarar av
och ta hjalp av familjen och min efterlevandepension
for att klara mig ekonomiskt.”

“Blev nekad narstaende-
penning nar min man 13g
hemma infér sin sista
tid i livet... levde pa
en Lag inkomst (hans
sjukpenning). Jag kunde
ej jobba da& jag vardade
honom i hemmet dygnet
runt, och pa grund av
infektionsrisken.”
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Ingen sa nat om Forsakringskassan

- Att navigera myndighetsdjungeln

"Det ar svart att veta nar man maste ta
hand om vissa grejer. Ingen sa att man
maste anmala till Férsakringskassan och
inte kan gora det i efterhand. Det har
lars inte ut i skolan.” - Cancerdrabbad
medlem

Kontakten med myndigheter och den egna ekonomiska
situationen ar ofta en kalla till oro, stress och frustra-
tion. Manga beskriver hur de brottas med ett system
de inte forstar, att deras situation inte gar ihop med
ett kantigt regelverk och att de 6nskar att de kunde fa
fokusera pa aterhamtning i sin egen takt, utan press pa
att arbeta mer an de egentligen orkar. Manga beskriver

blivit utan det stod som faktiskt finns och som de har
ratt till.

| enkaten har majoriteten av de svarande varit i kontakt
med Forsakringskassan, Arbetsférmedlingen eller

CSN i samband med sin situation som cancerdrabbad
eller narstaende. De flesta beskriver stora utmaningar
kring att navigera myndighetskontakter och férsta hur
ersattningssystem och moéjligheten till stéd ser ut.
Unga vuxna upplever att saval stédets utformning, som
informationen, inte ar anpassad utifran hur livet ser

ut denna tid i livet. Manga efterfragar rad och stod i
processen att ansdka om ersattning. En del beskriver
hur bristen pa informationen bidragit till att de gjort fel
och blivit helt eller delvis utan stéd, eller att de miss-
beddémt sin egen ork och férmaga att klara studier och
arbeta. | fritextsvaren finns aven medlemmar som upp-

hur de haft lite kunskap om vilka typer av stdd som
finns fran olika myndigheter, vilket lett till att de kanske

levt bemétandet och handlaggningen som bristfallig.

Ung Cancers behovsanalys visar att:

4 5 drabbade har haft kontakt
3V med Férsakringskassan

’ 3 drabbade har haft kontakt med
3V CSN och/eller Arbetsférmedlingen

z 5 narstdende har haft kontakt med
aV Férsakringskassan och/eller CSN

upplevde att informationen fran
’3'/3 myndigheter inte var anpassad

fér unga vuxna

cancerdrabbade saknade information
’ayz om hur man sdker stéd fran Foérsak-
ringskassan och andra myndigheter
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"Jag sbkte inte hos Forsdkringskassan da jag trodde mig
klara skolan plus behandling samtidigt. Det var dumt och
optimistiskt.. Vilket gjorde att CSN slutade betala ut.
Hurra.”

Jag tyckte det var jobbigt da
Forsakringskassan inte beddmde mina
lakarintyg som giltiga forsta ansdkan,

sd min lakare fick skriva om det. Jag
hade en dodlig form av akut blodcancer sa kande
mig ganska nedstamd over att de inte ansag att
det var tillrackligt.”

"[Jag onskar att] man inte foérvantades skaffa ett heltids-
jobb direkt efter behandlingen ar slutford bara for att
man ar ung. Direkt efter behandling nar jag precis Llyckats
halla maten i magen ansag Forsdkringskassan att sodka

jobb pa heltid var lampligt. Sa extra forstaelse

att det tar mer an att bara avslutad behandling

innan man ar helt frisk.”

”“Overklagade CSN d& de beslutade att inte
skriva av en termins lan pa YH, da ut-
bildningen blev avbruten pa grund av
cancern och inte skulle ga att fullfolja
eller tillgodoradknas da det var en tids-
begransad utbildning. Fick avslag.”

”"Bade sjukvarden och Forsadkringskassan har
varit latta att ha att gbéra med dé vi hela
tiden haft en plan framdt, nar jag atervande
till studier, tog examen, bdrjade jobba och av-
slutade behandlingen.”
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Chefen tyckte jag var besvarlig

- Att johba eller studera efter cancern

"Gick mycket langsamt med skolan nar
jag kom tillbaka. Hade mycket svart att
komma ikapp och det tog lang tid innan
skolan forstod och tog tag i det.”

- Cancerdrabbad medlem

Cancern satter sina spar, och att paborja, férsoka
uppratthalla eller komma tillbaka till arbetslivet eller
studier ar en resa i sig. “Vad orkar jag nu¢ Hur férklarar
jag varfor jag varit borta? Vilken typ av anpassningar har
jag ratt till2” Det ar nagra av frdgorna som unga vuxna

unga vuxna upplevde inte
stédet fran skola eller
arbete som hjalpsamt

cancerdrabbade staller sig. Ocksa narstaende, som
kdmpar med trétthet, oro och sorg kan behéva sarskilt
stéd och anpassningar for att allt ska fungera.

Erfarenheterna ar valdigt olika vad galler hur man
upplevt stodet fran skola och arbete, hos bade nér-
stdende och cancerdrabbade medlemmar. Flexibilitet,
forstaelse och anpassningar som mdjliggor arbete
och studier i egen takt lyfts fram som positiva och
starkande erfarenheter. Press, of6rstaelse och att
uppfattas som kranglig upplevs som negativt och som
hammande for mojligheterna till &terhdmtning eller
atergang till en ny vardag.
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"I och med att jag hade en langtidssjukskrivning hade jag en
handlaggare pa Forsakringskassan som var delaktig i planering
tillsammans med arbetsgivare nar jag skulle bdrja arbeta igen.”

Min arbetsgivare var valdigt
ofdérstaende och ville ej
anpassa atergang till arbete.
Manga vanner tog avstand
under min sjukdom. Familjen
hjalpte mig med allt, bade
ekonomiskt, praktiskt och
emotionellt.”

"Efter operationen fick jag mycket bra stdéd av familj och vanner.
Jag hade inget langvarigt jobb och laste en fristaende kurs dar
lararna hade stor forstadelse for min franvaro. Det kunde l6sas
genom att senarelagga mina examinationer.”

"Efter avslutad behandling hade min projektanstallning avslutats
och jag behdévde soka nytt jobb. I min arbetsintervju behdvde jag
forklara att jag endast kan jobba deltid med mal att ga upp till
heltid. Jag visste inte hur min hjarna skulle fungera i jobb-
situation langre sa jag gick med pa langre 16n da jag kande mig
jobbig som bett om deltidstjanst. Jag fick jobbet, men jag hamnade
i en jobbig situation av att klara av ett jobb, jag hade lagre 1lo6n
an innan, samtidigt som jag deltidssjukskriven och knappt klarade
av att fixa med saker hemma.”

“Jag fick anpassningar och samtalsstéd fran min skola sa att jag
klarade mina studier trots manga sjukdagar pa grund av sorgen.
Daremot var bemétandet av min situation valdigt olika fran olika
larare, vissa hade valdigt bra bemétande, andra samre.”
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"Jag saknade tillgang till

bra vilorum i skolan. Det har
ar nagot jag ar ratt upp-

rord over. Ett vilorum ska
vara tyst och férhallandevis
trivsamt. P& mitt universitet
ar vissa vilorum under all
kritik. En tunn vagg ut till
en korridor dar manga studen-
ter passerar. AlLlt hors in i
rummet och det ar omoéjligt att
fa lLugn och ro dar. Jag upp-
lever inte att de ansvariga
for rummen har ndgon som helst
kdnsla eller koll pa hur det
ar att faktiskt vara dar
inne.”

"Lyckades tajma med corona
vilket gjorde att méanga
forelasningar var inspelade
och digitala. Det hjalpte
otroligt mycket nar jag genom-
gick stralning i en annan
stad. Aven mdéjligheten att
jobba i grupparbeten digitalt
var guld vart for det gick da
att folja med i utbildningen
pa ett battre satt an att
tvingas ses fysiskt pa plats.”

“"Min chef var inte
till stor hjalp da
han ringde mig var
och varannan vecka
och undrade nar jag
kunde bdrja jobba
igen. Det var jobb-
igt for mig att
kanna den pressen
nar jag hade nog

med behandlingar
och standig orkes-
Loshet.”



Socialférsakringen och regelverket kring ratten till sjuk-
penning och nivan pa ersattningen baseras pa den sa
kallade sjukpenninggrundande inkomsten (SGI). Tidigare
och nuvarande anstallningsformer och 16n, samt i vilken
utstrackning man arbetat ligger till grund for ens SGI.
Unga vuxna som ofta i lagre utstrackning har arbetat,
och som ofta har tillfalliga, tidsbegransade eller osékra
anstallningar riskerar att ha en mycket lag SGI, eller
kanske ingen alls. Det gor i sin tur att de tvingas anvan-
da sparpengar, flytta hem till sina féraldrar eller jobba
trots att de egentligen ar for sjuka.

Ung Cancer vill se en féréandrad socialférsakring som i
storre utstrackning tar hansyn till situationen fér unga
vuxna, som ofta studerar, eller arbetar i tidsbegransade
eller osékra anstallningsformer, och som ger ett kat
skydd och trygghet for unga vuxna med begransad
mojlighet att arbeta eller studera, vare sig tillfalligt eller
over langre tid.

Ung Cancer vill ocksa se 6kat stéd till unga vuxna
cancerdrabbade, men ocksa narstaende, att paborja
eller aterga till arbete eller studier efter sin, eller

en anhorigs, cancerbehandling. Detta férutsatter
forstaelse och flexibilitet, hos saval arbetsgivare som
universitet och hégskolor, och behéver kompletteras
med mojligheter till en flexibel sjukskrivningsmodell
eller aktivitetsstéd, samt med rehabiliterande stéd.

Ung Cancer kraver att:

/CANCER OCH EKONOMI

| sina svar fokuserar unga vuxna framférallt pa behovet
av information och rad kring hur de soker ersattning
och vad som galler for dem. Manga lyfter ocksa att
systemet sa som det fungerar idag inte ar anpassat

fér unga vuxna, och att de vill se en férandring, och
utokade ersattningar.

"Information och rad om att komma tillbaka
till en rimlig ekonomi efter sjukdoms-
tiden. Sjukvarden i Sverige ar fantastisk
som inte kraver mycket pengar men det ar
ett daligt lage att vara sjuk som student
med ett timjobb.”

“Lite mer utbildande och praktisk infor-
mation behdévde jag. Jag fick information
om min diagnos och behandling men hur jag
kontaktar Forsakringskassan eller var jag
kan kontakta likasinnade saknade jag. Och,
vart jag ska vanda mig for praktiska
fragor2”

”"Det maste bli en forandring for unga
vuxna som blir sjuka innan de kommit in
pa arbetsmarknaden, da systemet bygger pa
att man har haft en tidigare inkomst.”

En statlig utredning genomfors kring den ekonomiska situationen for
unga vuxna som ar svart sjuka och har nedsatt arbetsférmaga och hur
de paverkas av socialférsakringen och sjukpenningens utformning.

Relevanta myndigheter arbetar proaktivt med att anpassa information
och rad till unga vuxnas livssituation och arbetar for att sakerstalla ett
respektfullt och rattvist bemdtande till unga vuxna.

Vardgivare erbjuder unga vuxna cancerdrabbade och narstaende vid
behov stod att navigera i kontakten med myndigheter genom exempelvis
kuratorskontakt eller kontaktsjukskoterska.
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Genrebild.

“Bara for att man ar friskforklarad

48

Som tjugotre ar gammal drabbades Axel
av testikelcancer. Har berattar han om
hur han navigerat tiden under behand-
lingarna, men ocksa tiden efter.

Jag fick min sista cellgiftskur 28 augusti. Den 29 augusti
satt jag och forsokte [6sa min ekonomiska situation,
med cellgifter kvar i kroppen. Innan cancerbeskedet
hade jag blivit erbjuden ett férstahandskontrakt pa

en lagenhet. Jag ville forsoka fa fardigt skoluppgifter
trots cancerbeskedet men nar det var oméjligt blev
jag sjukskriven retroaktivt. Sa jag lag efter med en del
hégskolepoang. CSN ville forst inte betala ut studie-
stoédet. Jag var sjukskriven utan sjukersattning, med en
lagenhet med ganska dyr hyra, och hade inga pengar
att betala den.

Det I6ste sig med CSN efter att jag skrev ett langt brev
och férklarade min situation. Jag har ingen illvilja mot
dem eller sa, men min upplevelse av den har striden for
ekonomiskt stéd gjorde att jag kande att sommarens
behandling, min cancer och den erfarenheten, inte var
min. Den 1ag i ndgon annans hander och blev granskad.

Foto: Ung Cancer

ar inte allt bra igen™

Bara for att man blir friskforklarad sa betyder inte

det att allt ar bra igen. Manga har dalig koll pa cancer,
cancerbehandlingar och biverkningar. Fatigue gor det
sa svart att klara av det vanliga livet. Pa grund av den
allméanna ofdrstaelsen sa finns det en press socialt,
men ocksa fran skolan och varden att atervanda fort.
Jag hade tur i oturen att jag fick en cancertyp som ar
botbar med valdigt h6ga chanser. Men med det sagt
ar jag vid liv av en tillfallighet - min behandling var nara
att ta dod pa mig efter en plo6tslig och tillfallig dipp for
mitt immunférsvar. Och den upplevelsen praglar mig
och mitt liv framover.

Jag har ett minne efter forsta veckans omgang cell-
gifter. Jag tar en promenad upp fér en backe bakom
mitt hus. Nar jag star dar uppe réknar jag hur manga
veckor som aterstar av behandlingen. Atta. Nu kanns
atta veckor som ingen tid alls. Nu nar jag ar frisk. Men
varje sekund i somras var omdjlig att leva genom. Atta
veckor var en svindlande lang tid.

Ibland kan jag av nagot skal liksom hamna dar igen - jag
kédnner mig sjuk igen, jag kanner cellgifterna verka och
illamaendet och yrseln och fatiguen. Snart har atta
manader gatt, men det ar som att en del av mig inte
foljde med utan star kvar pa den dar kullen. Star infor
de dar kommande atta veckorna. Hur gar man vidare?



Ingen kunde vagleda mig

hur jag kunde tanka med

studierna. De sa bara att

jag skulle avsluta dem

vilket inte kandes som

ett bra alternativ for
mig, eftersom det var det enda som
fick mig att kanna mig normal och fick
dagarna att ga.

Det ar sa viktigt att bli inlyssnad
och forsoka losa situationen dar-
efter. Man kan inte ndja sig med att
en enskild individ inte passar in

i mallen. Det handlar om att kunna
franga den, och att goéra det basta
av situationen for just den
individen.

Jag passade inte in i mallen och da
fick jag ratta mig darefter, det vill
sdga Losa mycket pa egen hand. Vad
hade jag gjort utan min familj..”
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MEN NU DA?

Den har rapporten visar hur livet ser ut for unga vuxna som lever med eller
nara cancer, utifran deras perspektiv, med deras egna ord. Dagens unga ar
morgondagens vuxna. Bristen pa stod far livslanga konsekvenser - for alla
som drabbas, de som star bredvid och samhallet i stort. Rapporten visar att:

Unga vuxna cancerdrabbade och narstaende kanner stor
ensamhet. Manga vill traffa nagon jamnarig i en liknande situation,
men fa far mojligheten.

Information, rehabilitering och stdd kring fragor som ror sex och
fertilitet till unga vuxna cancerdrabbade ar idag inte tillrackligt.
Sarskilt viktigt ar uppfoljning och maojlighet till stéd ocksa efter
avslutad cancerbehandling.

Unga vuxna narstaende ar idag utan tillrackligt stod att hantera sin
situation. Fler behover fa tillgang till samtalsstéd och informationen
till unga vuxna narstaende maste oka.

Unga vuxna som lever med eller nara cancer far férsdmrad ekonomi,
och har svart att navigera ett ersattningssystem som inte ar
utformat for att du som ung ska bli svart sjuk. Stodet att paboérja
och aterga till studier och arbete efter cancern ar otillrackligt.
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Vi fortjanar battre.
Vi har fem krav.

De riktar sig till hela samhallet. Till dig som fattar beslut som paverkar unga
vuxna. Till dig som arbetar i cancervarden. Till dig som arbetar pad myndigheter
som Forsakringskassan och CSN. Till dig som traffar unga vuxna, via ditt arbete,
eller i din forening. Till dig som har anstallda som drabbas pa olika satt. Till dig
som har en ung vuxen nara dig. Till dig som last den har rapporten.

Ar du med oss?

Lyssna pa oss!

Cancern paverkar hela oss, hela livet!

Glom inte oss som star bredvid!

Lat inte cancern gora oss fattiga!
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Vem har svarat pa enkaten?

Medlemsenkaten hade 125 svarande, varav 86 var cancerdrabbade
och 39 narstdende. P4 Semcons enkéat svarade 64 narstaende.

Bostadsort
38%
36%
31%
26%
21% 21%
15%
12% I
Stérre stad  Mellanstor Mindre stad Landsbygd
(fler an 500 stad (100 001 (10 000 - 100
000 invanare) - 500 000 000 invanare)
invanare)
Drabbade mNarstdende
Alder idag
54%
42%
28%
26%
20%
99 10%
3% °% I 3%
N =
16-17 ar 18-20 ar 21-25ar 26-30ar 31-35ar

Drabbade mNarstaende

Relation mellan narstadende svarande och
den anhdrig som drabbats av cancer (flera
svar mojliga)

Foralder (inkl styv- eller T WA

plastféraldrar)
Partner [ 15%

Syskon (inkl halv- eller
bonussyskon)

Ml 3%
Slakting 1l 10%
Annat B 5%

Kompis 0%

92% Koén
70%
29%
5%
3% °
0% 1% 0%
|| -
Kvinna Man Icke-binar Annat
alternativ

Drabbade mNarstdende

Alder vid egen eller narstaendes diagnos

28%
27%

23%
21%
18%
15% 16%
14% 13% | ‘
9%
8% 8%

0-9 &r 10-15ar 16-17 ar 18-20 ar 21-25 ar 26-30 ar
Drabbade m Néarstaende
Semcons Semcons
undersékning: kon undersékning: alder
73%
58%
42%
22%
5%
Kvinna  Man Annat/ej
uppgett 16-23 &r  24-30 ar



Tack!

Tack till dig som last, till dig som lyssnar och till dig som ser unga vuxna.
Tack till dig som stottar Ung Cancers arbete.

Och framforallt,
Tack till dig som delat med dig av din berattelse och dina erfarenheter.

INNEHALL
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Sandra Haggander
Micaela Sundberg
Semcon
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